% Regeringskansliet

Socialdepartementet Till riksdagen
Sjukvardsministern

$2024/00120

Svar pa fraga 2023/24:508 av Adrian Magnusson (S)
Bristande patientinflytande for utsatta grupper

Adrian Magnusson har fragat mig nar riksdagen kan forvantas fa
ta stallning till de starkta patientrattigheter som alla med

sallsynta diagnoser har blivit lovade.

Jag vill borja med att tacka for fragan. Séallsynta héalsotillstand ar

en mycket viktig fraga for regeringen och for mig.

Som davarande ordférande i socialutskottet ar jag glad for att en
bred parlamentarisk majoritet i socialutskottet stallde sig bakom
strategi och finansiering rérande lakemedel mot sallsynta
sjukdomar och diagnoser. | april 2023 meddelade jag att arbetet
med att ta fram en nationell strategi skulle pabdrjas samma
host. Darfor bjods en bred krets aktorer, inklusive
socialdemokratisk riksdagsledamot, in till en hearing i november
for att starta igdng arbetet genom att diskutera vad en nationell
strategi for sallsynta héalsotillstand bor omfatta.
Patientrepresentanter var gladjande nog val representerade

bade bland deltagare och bland talare.



| budgetpropositionen for 2024 aviserades avsikten att ta fram
en nationell strategi for omradet, eftersom det &r nagot som
hittills inte har gjorts trots rekommendationer pa EU-nivéa och
trots att Sverige ar ett av fa lander som saknar en sédan
strategi. Riksdagen har bifallit budgetpropositionen och darmed
godtagit regeringens inriktning att ta fram en nationell strategi

for séllsynta halsotillstand.

Regeringen har i januari 2024 gett Socialstyrelsen ett uppdrag
att ta fram ett forslag pa en nationell strategi inom omradet
sallsynta halsotillstand med syfte att starka patientgruppernas
tillgang till en jamlik halso- och sjukvard av god kvalitet. En
central del i detta ar bl.a. att skapa goda forutsattningar for en
mer sammanhallen och andamélsenlig samverkan mellan

berorda aktorer.

Som Adrian Magnusson uppmaéarksammar ingéar det inte i
uppdraget till Socialstyrelsen att inkludera lakemedel for
behandling av séllsynta hélsotillstand i forslaget till nationell
strategi. Lakemedel mot séllsynta héalsotillstand kan vara en
utmaning for samhéallet da de ofta ar hogt prissatta och

langtidsdata oftast saknas.

Tandvards- och lakemedelsférmansverkets redovisning av
myndighetens uppdrag att analysera och foresla hur
patienternas tillgang till lakemedel for behandling av séllsynta

sjukdomar kan starkas ar ett viktigt bidrag, eftersom det aven



finns en bild av att lakemedel mot sallsynta héalsotillstand inte
blir tillgangliga for svenska patienter i tillracklig utstrackning
eller jamfort med andra lander. Rapporten bereds for narvarande

inom Regeringskansliet.

Inom ramen for 6verenskommelsen om statens bidrag till
regionerna for lakemedelsformanerna m.m. 2024 ska
Regeringskansliet tillsammans med Sveriges Kommuner och
Regioner och Tandvards- och lakemedelsformansverket
analysera forutsattningarna for och ta fram forslag pa hur
parterna kan bidra till att tillgang till nya effektiva lakemedel kan
starkas samtidigt som en langsiktigt hallbar prisséattning och en
kostnadseffektiv anvandning av lakemedel kan séakerstéllas.
Malsattningen med arbetet ar att gora effektiva lakemedel
tillgangliga for patienter med saval vanliga som ovanliga

halsotillstand.

Jag vill avsluta med att jag hoppas pa bred politisk uppslutning
kring atgarder som bidrar till att forbattra livet for patienter med

séallsynta halsotillstand.

Stockholm den 31 januari 2024

Acko Ankarberg Johansson
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